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Santé de la reproduction et VIH/SIDA

Les jeunes infectés par le VIH

Les jeunes ont besoin d’un soutien médical, psychologique et social,
mais les programmes tiennent rarement compte de leurs besoins spécifiques.

La moitié des nouveaux cas d’infection par le VIH se
produisent chez les jeunes de 15 a 24 ans, et les
jeunes femmes en particulier sont a risque.! Les
jeunes séropositifs ont besoin non seulement de soins
médicaux, mais aussi d’un soutien psychosocial. Pour-
tant, alors méme que leur nombre va croissant, les
programmes de soins et de soutien cherchent rarement
a répondre a leurs besoins. La encore, ce sont surtout
les jeunes femmes qui n’ont pas acces aux services.

A la fin de I'année 2003, moins de 10 % de toutes les
personnes qui avaient besoin de médicaments antiré-
troviraux (ARV) avaient acces a ce traitement. Les
tentatives faites en vue d’élargir I'acces a ces médica-
ments, tels I'initiative « 3 x 5 » de I'Organisation
mondiale de la Santé (OMS) et le plan d’aide
d’urgence a la lutte contre le sida, mis en place par le
président des Etats-Unis, ne prévoient pas d’allouer
des fonds spécifiquement destinés au traitement des
adolescents ou des enfants. Ces démarches laissent
néanmoins envisager la possibilité de concevoir des
programmes capables de répondre au besoin qu’ont
les jeunes séropositifs de services plus étendus.

Les besoins des jeunes séropositifs
Normalement, I'infection a VIH ne progresse pas de la
méme fagon chez les jeunes que chez les adultes. En
général, chez les jeunes qui sont infectés peu apres
la puberté, les symptomes sont plus lents a se faire
jour, et la maladie progresse plus lentement aussi. En
revanche, les enfants qui sont contaminés a la nais-
sance et qui arrivent a I'age de I'adolescence ont
tendance a présenter un stade avancé de la maladie.

Les jeunes séropositifs dont le systéme immunitaire
n'est pas encore suffisamment compromis pour néces-
siter un traitement antirétroviral peuvent toutefois

bénéficier de counseling, d'interventions nutritionnelles
et d’un traitement préventif pour éviter les infections
opportunistes, ce qui permettent de ralentir la progres-
sion du VIH au sida et, partant, de différer la prise
d’antirétroviraux. A terme, les jeunes séropositifs auront
besoin de ces médicaments, dont la posologie doit
étre scrupuleusement respectée pour garantir I'effica-
cité du traitement et la prévention de la résistance
virale. Une fois ce stade franchi, le counseling demeure
important pour aider les jeunes a intégrer la prise de
médicaments, souvent compliquée, dans leur style de
vie et a faire face aux effets secondaires.

Dans I'une des rares études sur I'adhésion des
jeunes au traitement ARV, menée parmi 161 adoles-
cents séropositifs dans 13 villes des Etats-Unis, 41 %
seulement disaient prendre tous les médicaments
qui leur avaient été prescrits.® Les programmes
pilotes de traitement ARV menés en Afrique du sud,
au Cambodge et en Ouganda font état de taux
d’adhésion a court terme d’environ 90 %, essentiel-
lement dans la population adulte.*

On en sait encore moins sur les besoins psychologiques
et sociaux des jeunes gens qui font face a I'infection
par le VIH. La recherche faite aux Etats-Unis suggere
que certaines caractéristiques des adolescents propres
a leur développement, par exemple leur sentiment
d'invulnérabilité et leur difficulté a appliquer le prin-
cipe de la gratification différée, pourraient empécher les
jeunes d'accepter le diagnostic de leur séropositivité, de
se conformer au traitement et de prendre des mesures
de prévention. Le processus d'intégration de la sexua-
lité a I'actualisation de soi, qui a lieu pendant I'adoles-
cence, se révele beaucoup plus complexe pour les
jeunes qui ont une infection susceptible d’étre trans-
mise par voie sexuelle.’



La recherche a identifi¢
les défis qui se posent
aux jeunes infectés par
le VIH, tels la divulga-
tion de la séropositivité,
la stigmatisation,

le développement

physique et la sexualité.

Dans un petit nombre de pays en développement, la
recherche qualitative a identifié les défis qui se
posent aux jeunes séropositifs. Au nombre de ces
défis figurent la divulgation de la séropositivité, la
stigmatisation, le développement physique et la
sexualité. Les enfants infectés par le VIH avant la
puberté accusent un retard de croissance et leur
développement pubertaire est retardé. Dans le cadre
du Programme Enfant Yopougon, a Abidjan en Cote
d’Ivoire, le développement physique était le principal
sujet de préoccupation de 19 adolescents bénéfi-
ciaires de soins médicaux et psychologiques et agés
de 133 17 ans. Les filles qui n’étaient pas encore
arrivées a la puberté n’étaient pas en mesure de par-
ticiper aux rituels traditionnels et elles s'inquiétaient
de ne pas pouvoir se marier ou avoir d’enfants.
D’autres filles se demandaient comment éviter les
signes révélateurs de maladies associées au VIH, telle
la perte de poids, pour cacher la séropositivité. Sur
les 19 adolescents, 7 avaient des parents qui
n’étaient pas préts a leur dire qu'ils étaient infectés.
Le développement sexuel et les sentiments sexuels
étaient des sujets tabous dans toutes les familles.®

Plusieurs études qualitatives décrivent les difficultés
auxquelles se heurtent les jeunes brésiliens infectés par
le VIH. Les jeunes de 12 a 19 ans qui ont été interrogés
dans quatre centres de soins de Sao Paulo ont dit que
le fait d’apprendre leur séropositivité constituait une
ligne de démarcation entre leur vie d’individu « nor-
mal » et la vie sous la nouvelle identité qu'ils devaient
se forger.” Les parents des adolescents et des enfants
séropositifs qui recevaient des services dans deux de
ces centres ont demandé qu’on les aide en matiére de
divulgation du statut sérologique ; ils craignaient que
les jeunes ne les tiennent responsables de leur infec-
tion et qu'ils ne fassent I'objet de discrimination.®

Des entretiens approfondis avec 22 adolescents séro-
positifs agés de 13 a 20 ans qui recevaient des soins
dans six centres de traitement du sida, a Sao Paulo,
ainsi qu’avec 13 des adultes qui s'occupaient d’eux,
ont révélé que la stigmatisation et la discrimination
étaient les plus lourds défis auxquels devaient faire
face les personnes qui vivent avec le VIH.® La plupart
des adolescents étaient sortis en couple apres avoir
appris qu'ils étaient séropositifs, et cing ont dit avoir

été actifs sexuellement. Tous les adolescents redou-
taient la discrimination et ils tardaient a révéler leur
séropositivité a leurs partenaires sexuel(le)s et aux
personnes avec qui ils sortaient, quand ils n’allaient pas
jusqu’a la cacher.® L'étude menée a fait ressortir des
lacunes dans les connaissances des jeunes en matiére
de sexualité et de préservatif, mais les adultes estimaient
que les jeunes n'étaient pas préts pour les discussions
sur la sexualité et ils craignaient que de telles conver-
sations ne les incitent a avoir des rapports sexuels.

Les défis programmatiques

A mesure que I'acces au dépistage du VIH progresse
dans de nombreux pays, des milliers de jeunes vont
apprendre qu'ils sont infectés, mais ils ne présenteront
pas de symptomes. Les programmes ont une tache dif-
ficile et importante a accomplir : ils doivent faire en
sorte que les jeunes gardent le contact avec des sys-
temes de soins et de soutien capables de répondre a
leurs besoins, qu'il s'agisse d’un soutien affectif, de
counseling ou d'éducation en matiere de prévention.
En méme temps, ils doivent veiller a ce qu'ils bénéfi-
cient des soins médicaux, des interventions nutrition-
nelles et des traitements ARV dont ils pourraient avoir
besoin. D'autres jeunes doivent avoir immédiatement
acces aux antirétroviraux et étre orientés vers des ser-
vices d’appui connexes. Diverses stratégies commen-
cent a se dessiner dans ce domaine.

En Ouganda, au Kenya, en Haiti et dans d’autres
pays, les centres de counseling et de dépistage
volontaires commencent a proposer des services aux
jeunes séropositifs, par exemple en créant des clubs
post-dépistage, des systémes de référence et des
séances de counseling post-dépistage sur place. En
Afrique du sud, une initiative nationale visant a assu-
rer la convivialité des dispensaires pour les adoles-
cents (NAFCI, National Adolescent-Friendly Clinic
Initiative) inclut les traitements ARV et le suivi.
Lorganisation non gouvernementale Casa Alianza, qui
tente de répondre aux besoins des enfants et des
adolescents sans domicile fixe au Guatemala, au
Honduras, au Mexique et au Nicaragua a établi une
liste de prestataires de services VIH/SIDA qui font bon
accueil aux adolescents, et ce dans le but de consti-
tuer un réseau de référence a I'intention du nombre



croissant de ses clients séropositifs. En Tanzanie, le
Comité de coordination des programmes en faveur
des jeunes, qui réunit sous I'égide de YouthNet 60
représentants d’organisations de jeunesse, de minis-
teres et de bailleurs de fonds, plaide pour I'inclusion
des jeunes dans les nouveaux programmes des hopi-
taux régionaux et de district qui prescrivent des anti-
rétroviraux. De surcroit, le comité mobilise le soutien
au traitement et aux services en matiere de VIH/SIDA
a caractere convivial pour les jeunes.

Une approche prometteuse pour la prise en charge des
jeunes séropositifs consiste a proposer des soins axés
sur la famille, ce qui permet aux membres d’une méme
famille touchés par le VIH de se faire soigner le méme
jour, dans le méme établissement. Outre qu’elle est plus
pratique, cette méthode présente I'avantage d’encou-
rager la divulgation de la séropositivité et le soutien
au sein de la famille. De plus elle est probablement plus
rentable que celle qui consiste a traiter séparément
les adultes et les enfants. Les membres des 82 pre-
miéres familles inscrites dans un programme de ce
genre ont exprimeé leur préférence pour ce modele de
soins qui les aide a surmonter ensemble les difficultés
inhérentes a la vie au quotidien avec le VIH/SIDA.!
L'établissement en question, le Botswana-Baylor Clinical
Centre of Excellence, est le fruit d’une collaboration
entre Baylor College of Medicine, basé a Houston
(Texas), le ministere de la santé du Botswana et I'hopi-
tal Princess Marina a Gaborone.

En octobre 2004, cet établissement a également créé
un programme spécial en faveur des adolescents séro-
positifs. En sus des services dont peuvent bénéficier les
jeunes en méme temps que les autres membres de leur
famille, le centre propose d’offrir des cours de prépara-
tion a la vie et une formation en matiere d'éducation
par les pairs. On peut espérer que cette formule plaira
aux jeunes. Dans d’autres endroits, les services de soins
et de soutien en faveur de jeunes séropositifs ne ciblent
qu’eux. En Ouganda, par exemple, c’est a la demande
des adolescents que I'hdpital Mulago a institué des ser-
vices spécifiquement pour cette tranche d’age.

Lintroduction d’antirétroviraux dans un autre établisse-
ment appuyé par Baylor en faveur des jeunes infectés
par le VIH, a savoir le Centre romano-américain pour

enfants, a Constanta (Roumanie), a réduit le taux
annuel de mortalité en le ramenant de 15 % a 3 %. Par
voie de conséquence, un grand nombre des enfants
traités sont arrivés a I'age de I'adolescence. Le person-
nel du centre a commencé a les préparer a la vie adulte
en leur enseignant des compétences de base, qu'il
s'agisse de laver son linge ou de tenir ses comptes. En
outre, en collaboration avec le ministére roumain de la
santé, I'Agence des Etats-Unis pour le développement
international (USAID) et sept ONG de terrain, le projet
a élaboré un programme destiné a améliorer la santé
de la reproduction des adolescents séropositifs et a
les aider a ne pas transmettre le virus.

En Ouganda, un projet a mis en place des cours fondés
sur 18 séances individuelles de counseling et d’acquisi-
tion de compétences, lesquels ont pour objectif d’aider
les adolescents séropositifs a prévenir la transmission
duVIH et d’améliorer la qualité de leur vie. En tenant
compte des sensibilités culturelles, il a rajouté de la
documentation sur la divulgation de la séropositivité, la
stigmatisation, la nutrition et la santé de la reproduc-
tion a un cours qui est utilisé aux Etats-Unis sous le titre
« Choosing Life : Empowerment, Action, Results » (CLEAR)
(Choisir la vie : Autonomisation, Action, Résultats). Ce cours
a d'ailleurs réussi a réduire les comportements a risque
parmi des adolescents séropositifs, dans trois villes des
Etats-Unis.” Le programme CLEAR part de I'hypothese
selon laquelle on peut motiver les jeunes séropositifs a
protéger autrui quand on répond a toute la gamme de
leurs besoins et qu’on les aide a valoriser leur propre
existence. LONG ougandaise Uganda Youth Development
Link et I'université de Californie a Los Angeles, qui a
créé le cours original, soumettent en ce moment le
cours modifié a un essai contrdlé et randomisé parmi
100 jeunes séropositifs. Les changements, signalés par
les intéressés eux-mémes, en matiére de comportement
sexuel a risque, d'abus d’alcool ou d’autres drogues, et
de qualité de vie serviront a évaluer I'intervention et
a 'adapter en vue de son application a une échelle
plus vaste. Les résultats sont attendus en 2005.

L’examen de plusieurs projets-pilotes américains en
faveur de jeunes séropositifs qui associaient la pres-
tation de soins médicaux a la prise en charge psycho-
sociale et a la gestion des cas individuels par des
équipes multidisciplinaires de prestataires I'a bien
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montré : souvent, les prestataires devaient aider les
jeunes a trouver une formule d’hébergement et de
quoi manger avant de gagner leur confiance et de les
intéresser au dépistage du VIH, au traitement et a la
prévention. Ces expériences donnent a penser que le
fait de mettre les jeunes en contact avec un systeme
d’appui facilitait I'adhésion au traitement et le main-
tien des effectifs des patients.”

Dans une étude sur le VIH et les jeunes qui est en
cours au Brésil, la plupart des médecins qui suivaient
une formation de haut niveau sur ce virus s'accor-
daient a dire que le ministere brésilien de la santé
devrait instaurer des services propres a cibler les
jeunes séropositifs. Le gouvernement brésilien pro-
pose un traitement antirétroviral gratuit aux patients
qui remplissent les conditions requises, et 1.675
jeunes agés de 10 a 19 ans bénéficiaient d’antiré-
troviraux en 2004. Pour autant, il se révéle difficile
de mettre en contact les adolescents séropositifs
avec les soins prodigués en matiere de VIH.*

I est sans doute difficile d’attendre des pays en déve-
loppement qu'ils proposent des services distincts au
grand nombre de jeunes séropositifs présents dans
les pays lourdement touchés. C'est ce qu’ont conclu
les experts lors d’une réunion récente de I'OMS, en
vue du fait que la plupart de ces pays ne sont pas
encore en mesure d’'assurer un minimum de services
a la majorité de leurs citoyens infectés par le VIH. Les
participants a cette réunion ont recommandé que les
pays renforcent les services de santé existants de
facon a répondre aux besoins des jeunes infectés par
le VIH.™ LOMS prépare actuellement des normes
applicables a la prestation de services aux jeunes
séropositifs ainsi que des outils de formation a I'inten-
tion des professionnels de santé.

— Kathleen Henry Shears

Kathleen Henry Shears est I'une des principales
rédactrices scientifiques de Family Health International
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